PATIENT-EXPERT 


Le patient- ressource chez les victimes d’amputation 
traumatique 


Une intervention a l’impact 
decisif pour le nouveau patient 


L e Centre d’expertise pour les victimes d’am- 
putation necessitant une revascularisation 
en urgence (CEVARMU) du centre hospita- 
lier de l’universite de Montreal (CHUM) est le 
seul centre d’expertise en reimplantation du membre 
superieur au Canada. Son mandat est d’optimiser tous 
les soins medicaux, chirurgicaux et de readaptation en 
peri-, per- et postoperatoire pour l’ensemble des per- 
sonnes de plus de 14 ans, sur le territoire quebecois. En 
2013, l’equipe a note un important ecart dans les taux 
d’adhesion au traitement en readaptation postoperatoire 
(qui dure en moyenne 1 an) entre les patients suivis par 
le CHUM et ceux transferes vers d’autres etablissements 
de readaptation (85 % vs 35 %).' Ces derniers etaient ainsi 
beaucoup plus a risque de developper un handicap phy- 
sique, psychologique et social permanent mettant ainsi 
en peril le resultat fonctionnel de la chirurgie de reim- 
plantation et la qualite de vie. 

Partant de l’hypothese que cet ecart est explicable au 
moins en partie par l’isolement des patients suivis hors 
CHUM par rapport au bassin plus important de patients 
presents quotidiennement au CEVARMU, l’equipe du 
centre a initie un projet novateur de partenar iat de soins 
en collaboration avec des patients-ressources aptes a 
partager leur vecu experientiel finance par la Fondation 
canadienne pour l’amelioration des services de sante. 2 

Formation des patients-ressources 

Les patients-ressources sont d’anciens patients admis 
au CEVARMU pour reimplantation ou revascularisation 
du membre superieur ayant termine leur readaptation. 
Ils sont selectionnes sur leur capacite a avoir appris a se 
distancier de leur episode de soins, a entrer en contact 
avec autrui, a s’impliquer dans l’amelioration des soins 
et a consacrer du temps a ces activites. Une fois les pa- 
tients identifies par le CEVARMU, ils sont selectionnes et 
suivent une formation offerte par le secteur de la promo- 
tion de la sante de la direction des services professionnels 
et mecanismes d’acces du CHUM, en partenariat avec la 
Direction collaboration patient partenaire (DCPP) de 
la faculte de medecine de l’universite de Montreal. La 
formation aborde un volet sur le partenariat de soins 
de fagon plus generale ; ensuite, un patient ressource 


senior presente le volet plus specifique du role attendu 
des patients-ressources et les moyens pour intervenir 
aupres des patients dans le contexte du CEVARMU. Les 
patients-ressources rencontrent les nouveaux patients 
une premiere fois au cours de leur hospitalisation puis 
interviennent (en personne, par telephone ou par video- 
conference) aupres de ces memes patients lors de leur 
readaptation, a la demande des patients eux-memes ou 
des professionnels du CHUM ou d’un autre etablissement 
de readaptation qui les traite. 

Transmission d’un savoir experientiel 

Consideres comme des membres a part entiere de l’equipe, 
ils partagent leur savoir experientiel aupres des nouveaux 
patients et soutiennent les professionnels dans leurs efforts 
pour favoriser le sentiment d’auto-efficacite des patients. 
L’apport du patient-ressource est sa capacite a combler 
un espace que ni le medecin, ni l’ergotherapeute, ni le 
psychologue ne peuvent combler. Cet espace est celui de 
l’experience de l’evenement traumatisant et de la reedu- 
cation qui s’ensuit. Le patient ressource permet a d’autres 
patients de s’identifier a une personne qui est passee par 
le meme processus et a reussi a retrouver une vie normale 
en suivant scrupuleusement les conseils des ergothera- 
peutes. II illustre que mettre beaucoup d’effort dans les 
traitements porte ses fruits. Cela permet aussi de demys- 
tifier les prochaines etapes apres l’accident et la chirurgie. 
Le fait que cela vienne de quelqu’un qui a vecu la situa- 
tion permet d’etablir une certaine complicite et une plus 
grande ecoute. Le temoignage de la personne ressource 
et la capacite de pouvoir montrer le resultat de l’etat de la 
main visuellement apres 1 an de traitement per mettent au 
patient de se projeter et de lui redonner de l’espoir. De plus, 
l’accident entraine un sentiment d’echec, d’humiliation, 
d’exclusion et de colere contre soi. Le fait de rencontrer 
quelqu’un ayant vecu ces sentiments et de pouvoir en 
discuter avec lui permet de les attenuer, ou au moins de 
se sentir moins seul et moins exclu. La rencontre avec un 
patient-ressource donne lieu a des echanges sur l’avenir 
qui per mettent au patient de se proj eter dans le futur avec 
plus d’assurance et de courage, en se sentant moins seul. 

Concretement, lorsque le patient-ressource ren- 
contre un patient nouvellement accidente, qui »> 
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L es usagers du systeme de sante 
sont devenus de vrais acteurs du 
systeme de sante avec le deve- 
loppement de la democratic sanitaire 
qui vise a developper la concertation et 
le debat public, aameliorer la participa- 
tion des acteurs de sante, et a promou- 
voir les droits individuels et collectifs 
des usagers. Leur role est multiple : 
participation au comite de represen- 
tants d'usagers au sein des etablisse- 
ments de sante, developpement de la 
qualite a travers la certification, partici- 
pation aux programmes de soins a tra- 
vers I'education therapeutique. II etait 
done important que I'universite puisse 
proposer une formation qui permette 
aux personnes atteintes de maladie 
chronique de valoriser leur experience 
et leur connaissance sur leur maladie, 
I'idee etant de leur donner les armes 
necessaires pour transmettre leurs 
connaissances mais aussi pour repre- 
senter les autres patients dans des 
associations ou divers organismes. 

Apres la creation de I’universite des 
patients a I’universite Pierre-et-Marie- 
Curie a Paris, I'universite d'Aix-Marseille 
a cree un departement « universite des 
patients ». La premiere formation sur 
I'annee universitaire 201 3-201 4, a ete 
le certificat universitaire d’education 
therapeutique pour patients-experts. 
L'idee a ete de proposer un diplome uni- 
quement ouvert aux patients atteints de 
maladie chronique afin que la formation 
leur soit parfaitement adaptee, pour fa- 
ciliter les echanges entre les participants 
et I’interaction patients-enseignants. 

Deroulement de la formation 

Nous avons accueilli la 1 re annee 1 6 pa- 
tients-etudiants. Certains avaient deja 
des activites dans des programmes 
d'education therapeutique (ETP), 
d'autres representaient les usagers au 
sein de comites ou membres d’une as- 
sociation de patients. Les patients 
etaient recrutes sur leurs objectifs, leur 
motivation pour la formation. 


Le certificat s'est deroule sur 3 mois 
avec 4 modules de 2 jours et un stage 
pratique dans un service hospitalier ou 
une association. La duree de I'enseigne- 
ment a ete de 60 heures. Le contenu de 
I'enseignement permettait a I’etudiant 
de decouvrir : les notions generates 
d’epidemiologie, les grandes institu- 
tions et leur fonctionnement, les diffe- 
rentes pathologies chroniques, I'ETP, 
le droit des usagers, les associations 
et le role des patients en leur sein, la 
certification des etablissements de 
sante mais aussi I'ethique et la bien- 
traitance. La repartition des cours etait 
faite entre cours magistraux et travaux 
pratiques ; 31 enseignantsdont 1 8 uni- 
versitaires, 3 praticiens hospitaliers, 
6 representants dissociations, un 
directeur d'hopital, un representant 
de I'agence regionale de sante, 2 repre- 
sentants de la Direction regionale de la 
jeunesse, des sports et de la cohesion 
sociale. Les stages ont pu etre realises 
sur 1 2 terrains de stage (essentielle- 
ment des services hospitaliers). 

Le tarif d'inscription a pu etre etabli 
a 1 05,1 0 euros, grace au soutien du 
president de I’universite et du doyen de 
la faculte de medecine. 

Un premier bilan 

Apres cette premiere annee d'ensei- 
gnement, les patients-experts diplomes 
ont pu intervenir dans differents do- 
maines : mise en place de programmes 
d'ETP, participation a des programmes 
d’ETP, a des comites d'usagers, au sein 
dissociations de patients. Nous allons 
rapporter quelques experiences de pa- 
tients qui ont participe au diplome. Mme 
Daban, atteinte d'une maladie hemato- 
logique et presidente d’une association 
de patients « LMC France », a suivi I'en- 
seignement de la faculte de medecine 
de Marseille. Son objectif etait de com- 
prendre comment mettre en place I'ETP 
dans sa pathologie. L’obtention de ce 
diplome lui a permis, d'elargir sa vision 
de I’ETP en la decouvrant dans d'autres 
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pathologies, et d’etre reconnue par les 
experts medicauxdanscedomaine. Elle 
a depuis organise des conferences sur 
I’ETP etl'observance therapeutique. Un 
autre exemple est celui de M. J. D. qui 
avait ete ampute dans les suites d’une 
pathologie maligne. II etait deja implique 
dans la vie associative et dans les 
comites d'usagers. II avait pour objectif 
d’ameliorer ses connaissances dans le 
domaine de la sante et de faciliter ses 
echanges avec les professionnels de 
sante. Le diplome lui a permis de mieux 
comprendre les maladies des autres, 
le fonctionnement des institutions et 
le role des differents professionnels. II 
declare aussi se sentir plus a I'aise dans 
la representation des patients au sein 
des comites. II a depuis debute la mise 
en place d’un programme d’ETP pour 
les amputes au sein d’une clinique. 

La premiere promotion a evalue 
I’enseignement. Les points positifs rele- 
ves ont ete : la qualite des enseignants, 
des cours et leur accessibility, les 
echanges avec les enseignants et entre 
les participants. Les points negatifs 
ont ete : la duree des cours jugee trap 
courte pour certains, le manque de 
certains themes comme la douleur. 
L'enseignement a ete reconduit pour 
I'annee universitaire 2014-2015 avec 
une augmentation de la duree de cer- 
tains cours amenant a environ 80 heu- 
res d'enseignement pour le certificat 
universitaire. Des cours ont ete ajoutes 
a la demande des patients sur la dou- 
leur, I'obesite, la methodologie de 
recherche de donnees en sante. 

Un comite pedagogique a ete mis 
en place avec des enseignants de la 
faculte de medecine et le president 
d’une association d'usagers. Le diplo- 
me evoluera probablement vers un 
diplome universitaire. II est important 
de souligner I’interet et I’investissement 
des enseignants dans ce diplome. Cet 
enseignement est une belle aventure 
pour les patients et aussi pour les 
enseignants. © 
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vient d’avoir une revascularisation/ reimplantation du 
membre superieur, le contenu de la premiere interaction 
tourne autour du comment faire sortir les frustrations, 
les peurs, la colere et les angoisses (v. encadre). Lors des 
autres interactions, d’autres problematiques peuvent 
etre abordees quant au processus de deuil, aux exigences 
de la readaptation, a l’impact de celle-ci sur la vie person- 
nels et sociale, et sur le travail. 

Premiers enseignements 

Depuis mai 2014, plus de 40 interventions ont ete realisees 
par 5 patients ressources du CEVARMU. 3 - 4 Malgre une 
certaine resistance des professionnels a les integrer dans 
leur pratique en raison de l’absence de donnees probantes 
et d’experience de travail avec des patients ressources, 
les resultats preliminaires obtenus montrent a partir de 
5 entretiens realises aupres de patients ressources, de 
5 patients, d’un chirurgien et de 4 ergotherapeutes que 
ces interventions permettent de : 

- reformuler et renforcer la credibilite des interventions 
des professionnels. II est ainsi plus facile pour les patients 
de comprendre ces interventions et de visualiser celles 
qui pourraient etre benefiques ; 

- briser l’isolement des patients et les aider a dedramati- 
ser leur situation. Une amputation traumatique s’accom- 
pagne souvent d’un sentiment de honte qui entraine un 
repli sur soi et une incapacity a consulter les ressources 
personnelles pour passer au travers de la readaptation ; 


- offrir aux patients une expertise complementaire, celle 
de la vie avec la maladie dans sa dimension sociale. Le 
temoignage des patients-ressources permet aux nou- 
veaux patients de poser des questions tres personnelles 
sur la maniere dont ils ont vecu leur parcours et les 
encourager a se donner des objectifs personnels qui 
favorisent leur ancrage social ; 

- donner de l’espoir aux patients en incarnant le resul- 
tat du processus de readaptation. La visualisation d’une 
main fonctionnelle est une preuve probante de reussite 
qui permet de reprendre du pouvoir sur sa vie et d’agir 
sur l’orientation et 1’evolution du plan de traitement 
propose. 

On observe aussi des impacts positifs non seule- 
ment sur les nouveaux patients mais egalement sur 
les patients-ressources eux-memes, qui voient leur 
role comme une fagon de donner du sens a leur expe- 
rience dramatique en mettant leur savoir experientiel 
au service d’autres patients. Cette implication les aide 
a conclure leur processus de deuil et a vaincre le senti- 
ment de honte lie a la survenue de l’accident. De plus, 
des impacts positifs sont aussi observes pour les profes- 
sionnels et les equipes de soins qui interagissent avec 
le patient-ressource. Ce dernier contribuant a faciliter 
la concordance entre la problematique de sante amenee 
par le patient et l’offre de service therapeutique, assure 
ainsi un service personnalise pour le patient qui redonne 
du sens au travail accompli et un sentiment de compe- 
tence aux equipes de soins. © 
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EXEMPLE DE DEROULEMENT D’UN PREMIER CONTACT ENTRE UN PATIENT 
RESSOURCE ET UN PATIENT IMPLANTE OU REVASCULARISE 


Premier temps. Recit de I’evenement 
vecu par le patient. 

Objectifs : 

- briser la glace ; 

- faire ressortir les inquietudes « primaires ». 

Deuxieme temps. Partage par le patient 
ressource de sa propre experience. 

Objectifs : 

- mettre en confiance le patient ; 

- eveiller sa curiosite envers I’histoire 
de I’autre ; 

- comprendre la complexite de I'intervention 
(pourquoi deux chirurgiens sont parfois 
necessaires, pourquoi certaines decisions 
sont prises ?) ; 

- comprendre certains evenements 

qui ont ete mai interprets par le patient ; 

- recentrer I’energie sur la readaptation 
et non les frustrations. 

Troisieme temps. Le patient ressource 
montre I’etat de son membre superieur. 


Objectifs : 

- rassurer la personne en lui montrant 

que cela peut devenir ainsi dans x annees ; 

- lui permettre de se projeter dans le futur 
avec un exempt concret et reel ; 

- discuter des embuches rencontrees 
et de comment les depasser. 

Quatrieme temps. Creation d’un espace 
de parole pour echanger sur les 
repercussions de la blessure sur 
le quotidien (lacer ses chaussures, 
se nourrir, se deplacer), sur les 
plans social (isolement, travail...), 
psychologique (culpabilite, honte, 
deuil...) et familial (relation de couple, 
enfants. . .). 

Objectifs : 

- sentir de I'empathie ; 

- formuler des questionnements qui ne sont 
pas simples et que Eon ne souhaite pas 
partager avec d’autres de peur de n etre pas 


compris ou d’etre juge : 

• est-ce que je peux imposer a ma nouvelle 
compagne ou a ma conjointe un tel evenement ? 

• comment puis-je rendre ce que les autres 
me donnent pour me permettre de realiser mes 
activites quotidiennes ? 

• comment gerer la sensation d’etre un poids 
pour son entourage ? 

• comment accepter de recevoir de I'aide 

alors que Ion n'a pas I’habitude d’en demander ? 
Cinquieme temps. Discuter de la douleur 
et des prochaines etapes. 

Objectifs : 

- partager ce que I’on ressent ; 

- anticiper les prochaines etapes de maniere 
concrete. 

Sixieme temps. Faire un retour sur 
I’intervention, oralement ou par ecrit, 
avec un ergotherapeute. 

Objectif : 

- avoir une trace de ce qui a ete discute. 
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RESUME LE PATIENT-RESSOURCE CHEZ LES VICTIMES 
D’AMPUTATION TRAUMATIQUE 

Depuis 2014, le Centre d'expertise en reimplantation nu revascularisation microchirurgi- 
cale d’urgence (CEVARMU) fait appel, sur une base ponctuelle, a d’anciens patients ayant 
termine leur processus de readaptation afin d’accompagner et de soutenir les patients 
nouvellement arrives au centre dans leur propre processus de soins. Consideres comme 
des partenaires a part entiere de lequipe, ces patients-ressources sent invites a venir 
rencontrer, sur une base benevole, les patients hospitalises ou qui sont en processus de 
readaptation afin de temoigner de leur experience mais aussi de s’assurer que les plans 
de traitement proposes aux patients soient bien compris par ces derniers et qu'ils repondent 
a leurs besoins. Une quarantaine d'interventions ont ete realisees par cinq patients- 
ressources et ont permis de renforcer la credibilite des interventions des professionnels, 
de briser I'iselement des patients et de redonner du sens au travail des professionnels. 

SUMMARY PATIENT ADVISORS FOR VICTIMS OF TRAUMA- 
TIC AMPUTATION: A CRITICAL INTERVENTION 

Since 2014, the Centre of Expertise in Reimplantation and Microsurgical Revascularizatien 
at the University of Montreal (CEVARMU) has been recruiting on an ad hoc basis former 
patients, who have completed the rehabilitation process, to accompany and support new 
patients at the Centre during their care process. Considered full-fledged partners of the 
care team, these patient advisors are invited to meet with patients who are hospitalized 
or in the rehabilitation process to not only share their experience but also ensure that the 
treatment plans proposed to the patients are well understood and meet their needs. Around 
forty interventions have been conducted hy five patient advisors, helping to strengthen 
the credibility of professional interventions, break down patients' isolation, and give new 
meaning to the work of health professionals. 


REFERENCES 

3. Vigneault K, Fortin 0, 

de sante? Le cas 

1. Kingston G, fanner B, 

Pomey MP. Le patient 

du Centre d'expertise 

Gray MA. The functional 

ressource : quel apport 

en reimplantation 

impact of a traumatic 

pour la participation 

ou revascularisation 

hand injury on people 

des patients? Le cas 

microchirurgicale 

who live in rural 

du centre d'expertise 

d'urgence (CEVARMU) 

and remote location. 

en reimplantation 

du centre hospitalier 

□isabil Rehabil 

ou revascularisation 

de I'universite 

2010;32:326-35. 

microchirurgicale 

de Montreal (CHUM). 

2. Vigneault K, Pomey MP, 

d’urgence (CEVARMU) 

Colloque sur la qualite 

Arsenault J, et al. 

du centre hospitalier 

de I’experience 

Les patients ressources, 

de I’universite 

des usagers 

acteurs incontournables 

de Montreal (CHUM). 

et des proches : 

dans I’amelioration 

Colloque « Les patients 

vers la personnalisation 

des soins aux patients 

dans I’ecosysteme 

des soins et des 

ayant vecu une 

de sante: enjeux 

services sociaux. 

amputation traumatique 

d'information 

27“ Entretiens 

du memhre superieur. 

et questions 

Jacques-Cartier. 

Projet collaboratif 

de communication ». 

Sherbrooke, 6-7 

Agir en partenariat 

Paris, 1“ et 2 

octobre 2014. 

avec les patients 

decembre 2014. 


et ieurs families 

4. Vigneault K, 


pour ameliorer 

Pomey MP. Le patient 


la qualite. http://www. 

ressource : quel 


fcass-cfhi.ca 

apport pour le systeme 



Hemophilie : comment des patients-sentinelles ont elabore 
une semiologie d’alerte 


L’exemple du reperage des 
signes precoces d’hemorragie 
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A experience de la maladie et de ses manifes- 
* tations peut aider le patient a mettre en oeuvre 


T 5 

* des actions efficaces de gestion de sa mala- 
die. En effet, lorsqu’elle s’accompagne d’une 
reflexion et d’une analyse de la part de celui qui la vit, 
cette experience vecue prend un sens pour le patient et 
se transforme en savoir personnel qui lui sera utile au 
quotidien. S’il n’est pas toujours pris en compte dans la 
strategie de prise en charge medicale negociee avec le 
patient, ce savoir issu de l’experience peut s’averer un 
atout important et complementaire de l’approche soi- 
gnante. C’est ainsi qu’une recherche visant a developper 
le reperage, l’analyse et la prise en compte des signes 
precoces d’hemarthrose par les personnes hemophiles 


ouvre a une meilleure integration des savoirs experien- 
tiels et a une intervention active des patients dans les 
programmes d’education therapeutique (ETP). 

Vers une semiologie des patients 
complementaire de la semiologie 
medicale 

L’hemophilie est une pathologie qui s’exprime par 
crises lors d’accidents hemorragiques, pour la plupart 
intramusculaires (hematomes) ou intra-articulaires 
(hemarthroses). Pouvant presenter dans certains cas un 
risque vital a court ter me, ces hemorragies peuvent avoir, 
a moyen et long termes, des consequences fonctionnelles 
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